EDUCAÇÃO CONTINUADA 





Aspectos da qualidade de vida relacionada 
à saúde em oncologia pediátrica 





iMestre em Ciências da Saúde — Área de concentração em 
Oncologia. Especialista em Oncologia Pediátrica. Médica 
do Serviço de Hematologia e Oncologia Pediátrica do 


Hospital das Clínicas da UFMG 


Doutora em Pediatria. Professora do Departamento de 
Pediatria da Faculdade de Medicina da UFMG 

Doutor em Pediatria. Professor do Departamento de 
Pediatria da Faculdade de Medicina da UFMG 


Instituição: 


Departamento de Pediatria e Hospital das Clínicas da 


42 


Universidade Federal de Minas Gerais 


Endereço para correspondência: 
Karla Emília de Sá Rodrigues 

Av. Alfredo Balena, 190, sala 266 
Bairro Santa Efigênia 

CEP: 30150-281 Belo Horizonte — MG 
E-mail: karlaemiliaOufmg.br 


Issues of health related quality of life in pediatric oncology 


Karla Emília de Sá Rodrigues!, Benigna Maria de Oliveira?, Marcos Borato Viana 


RESUMO 


Nas últimas décadas, houve aumento significativo nos índices de sobrevida das 
crianças e adolescentes com diagnóstico de neoplasias malignas. Essa acentuada 
melhora levanta questionamentos não só em relação à quantidade ou duração da 
sobrevida, mas também quanto à qualidade de vida. A mortalidade não é mais o 
ponto final apropriado quando se está considerando a eficácia de uma intervenção 
médica. As crianças e seus cuidadores experimentam significativo comprometi- 
mento da qualidade de vida nos meses que se seguem ao diagnóstico do câncer. 
Dessa forma, tanto as decisões clínicas quanto a condução de pesquisas só deve- 
riam ser realizadas juntamente com o desenvolvimento de boas medidas de ava- 
liação da qualidade de vida. Objetivo: alertar o pediatra a respeito da importância 
da avaliação da qualidade de vida relacionada à saúde de crianças e adolescentes 
com câncer.Métodos: foram selecionadas 39 referências em pesquisa realizada nas 
bases de dados Medline e no LILACS, utilizando-se as palavras-chave qualidade de 
vida, sobrevida, neoplasia. 


Palavras-chave: Neoplasias; Criança; Adolescente; Sobrevivência; Qualidade de Vida. 


ABSTRACT 


There has been in the last decades a significant increase in the survival rate of children 
and adolescents with cancer diagnosis. This impressive improvement raises issues 
related not only to the amount of gained survival years but also to the quality of such 
survival. Mortality is no longer the more the appropriate end point to evaluate the efficacy 
ofa medical intervention. Children and their parents suffer a remarkable decline in their 
quality of life during several months after the cancer diagnosis. Thus it would be highly 
appropriate that the evaluation of the quality of life was also an integral part of the clini- 
cal decisions and research in this area. Objective: to alert pediatricians to the impor- 
tance ofevaluating health related quality of life in children and adolescents with cancer. 
Methods: 39 references were selected from Medline and LILACS databases using the Rey 
words quality of life, survival and neoplasm. 


Key words: Neoplasms; Child; Adolescent; Quality of Life; Survival. 


INTRODUÇÃO 


Os avanços na Medicina, entre outros fatores, têm resultado em modifica- 
ções no perfil de morbimortalidade nas faixas etárias da criança e do adoles- 
cente. A assistência à saúde tem sofrido mudanças de ênfase, deslocando-se do 
diagnóstico e tratamento das doenças infecciosas para a prevenção e controle 
de condições crônicas.!? 
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A sobrevida média de pacientes com doenças 
como fibrose cística e cardiopatias aumentou consi- 
deravelmente, mas os progressos mais significativos 
têm ocorrido na oncologia pediátrica. A maioria das 
crianças diagnosticadas com câncer nas décadas de 
60 e 70 morria da doença; atualmente, mais de 75% 
delas sobrevivem por no mínimo cinco anos. 

O câncer infanto-juvenil é relativamente raro. No 
entanto, a probabilidade acumulada do diagnóstico 
de câncer num jovem antes de atingir a vida adulta 
é de uma em 300 no sexo masculino e uma em 333 
no sexo feminino.* No Brasil, segundo estimativa do 
Instituto Nacional do Câncer (INCA), para o biênio 
2008/2009 era esperada a ocorrência de aproximada- 
mente 9.890 casos de câncer por ano em crianças e 
adolescentes com até 18 anos de idade.” 

Embora os progressos no cuidado médico e ci- 
rúrgico resultem no aumento da sobrevida desses 
jovens, esses resultados podem estar associados a 
disfunções orgânicas, problemas emocionais ou di- 
ficuldades de aprendizagem. 

As mudanças no perfil epidemiológico das doen- 
ças da infância e adolescência criaram a necessida- 
de de novas formas de avaliação dos resultados que 
reflitam uma abordagem mais holística para o reco- 
nhecimento e manejo dos indesejáveis efeitos cola- 
terais associados a muitos tratamentos. A demanda 
para essas medidas também reflete uma visão con- 
temporânea sobre a relação entre mente e corpo e 
reconhece a ligação crítica entre a saúde física e a 
psicológica.” A mortalidade não é mais o ponto final 
apropriado quando se está considerando a eficácia 
de uma intervenção médica. 

No sentido mais amplo do cuidado à criança e 
ao adolescente, há dois desfechos que interessam 
aos profissionais de saúde: a “quantidade” e a “qua- 
lidade” de vida (QV) que poderão oferecer ao seu 
paciente. Seguindo esse pensamento, todos os re- 
sultados em saúde devem ser avaliados levando em 
consideração a QV. Tanto as decisões clínicas quanto 
a condução de pesquisas só deveriam ser realizadas 
juntamente com o desenvolvimento de boas medidas 
de avaliação da QV 


O QUE É 0V? 


Na história moderna, um dos primeiros movimen- 
tos de interesse por QV foi da Organização Mundial 
de Saúde (OMS), que, em 1947, definiu saúde como 


“não somente a ausência de doença, mas também o 
bem-estar físico, mental e social”. 

Em 1949, Karnofsky foi um dos pioneiros no cam- 
po da Medicina a introduzirem uma escala para 
avaliação da QV dos pacientes, enfatizando o funcio- 
namento físico e o desempenho do paciente'º. A ava- 
liação de QV foi incorporada às pesquisas nos anos 
60 e a análise da qualidade de vida relacionada à 
saúde (QVRS) tornou-se popular uma década após. 

A percepção de QV difere culturalmente e ao lon- 
go do tempo. Para uns, pode significar felicidade, re- 
lacionamentos com a família ou com amigos e, para 
outros, riqueza material. Alguns também a associam 
à cidadania, envolvimento com a comunidade ou 
com trabalhos voluntários. Assim, sua definição é 
dependente das circunstâncias específicas — sociais, 
culturais, espirituais e históricas — nas quais o indiví- 
duo se encontra.*. 

A Organização Mundial de Saúde (OMS) definiu 
qualidade de vida como “a percepção do indivíduo 
de sua posição na vida dentro do contexto cultural e 
dos valores do sistema em que ele vive e em relação 
às suas metas, expectativas, padrões e interesses”.!2 É 
um conceito amplo, multidimensional, incorporando 
numa via complexa vários domínios: a saúde física, O 
estado psicológico, o nível de independência, os re- 
lacionamentos sociais, as crenças individuais e suas 
relações com a essência do ambiente no qual o indi- 
viduo está inserido. O domínio físico se refere a uma 
disfunção fisiológica atual e incorpora sintomas e 
efeitos colaterais (fadiga, náuseas ou dor), bem como 
o sofrimento psicológico por uma disfunção psico- 
lógica. O domínio funcional diz respeito à habilida- 
de de conduzir as atividades do dia-a-dia, das mais 
simples como tomar banho, vestir-se e alimentar-se 
a tarefas relacionadas ao trabalho e à família. O do- 
mínio emocional contempla os interesses da saúde 
mental e inclui depressão, ansiedade e humor. O do- 
mínio social refere-se à quantidade e qualidade dos 
relacionamentos interpessoais com amigos e família 
(Figura 1). Cada domínio pode ser desmembrado em 
subdomínios, pois a mesma alteração pode afetar a 
QV do paciente de diferentes formas devido à sobre- 
posição de domínios.!3 


AVALIANDO A OVRS EM PEDIATRIA — 


À avaliação da QVRS em adultos já está bem es- 
tabelecida e é incluída rotineiramente em vários en- 
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saios clínicos. A QV é uma categoria do Index Medi- 
cus desde 1966, mas o interesse pela QV das crianças 
só surgiu na década de 80.815 


EMOCIONAL 
FÍSICO 

Saúde mental 
Sintomas Depressão 
Efeitos adversos Ansiedade 

Humor 


| 





QUALIDADE DE VIDA 








FUNCIONAL 

SOCIAL 
Habilidade funcional 
Autocuidado Amigos 
Trabalho Família 
Família 


Figura 1 - Constituição multidimensional da qualidade 
de vida. Adaptado de Hicks et al. (2003). 


Estado de saúde e estado funcional são termos 
frequentemente confundidos com QVRS. Entretanto, 
estes se referem apenas ao funcionamento físico den- 
tro do amplo espectro da construção da QVRS, que 
inclui também dimensões psicossociais como o esta- 
do emocional, social e a produtividade, bem como as 
construções a elas relacionadas. 

Com a necessidade da abordagem multidimen- 
sional da QV, muitos instrumentos para avaliação do 
status de saúde e da QV têm sido desenvolvidos, bem 
como traduzidos e validados para as mais diversas 
línguas e culturas. Dessa forma, um instrumento de 
medida da QVRS deve ser multidimensional e coe- 
rente com as proposições da OMS.!º 

A qualidade de vida pode ser formalmente avalia- 
da por meio de instrumentos que devem apresentar 
como características essenciais: 

m Abordagem da função física, do desempenho es- 
colar e ocupacional, do ajustamento social e da 
autossatisfação; 

m ser sensível para detectar os problemas funcio- 
nais mais comuns das crianças portadoras de do- 
enças crônicas; 

= ser confiável e validado; 
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ser reprodutível e de fácil compreensão; 

valer-se das informações dos cuidadores; 

ser corrigido para a idade; 

ser adequado para detectar desempenho acima 

da média; 

= permitir estimativa confiável do funcionamento 
pré-mórbido; 

= permitir a realização da autoavaliação.” 


Por se acreditar que as crianças não seriam ca- 
pazes de fornecer dados consistentes e confiáveis, 
grande parte dos instrumentos para a avaliação da 
QVRS dos pacientes pediátricos foi planejada para 
ser aplicada aos pais.!º Atualmente, diversos instru- 
mentos de avaliação da QV têm sido desenvolvidos 
para utilização em pacientes pertencentes à faixa 
etária pediátrica, permitindo, assim, a autoavaliação. 
Em situações em que a criança é muito pequena para 
responder ao questionário, estudos que avaliaram a 
concordância da avaliação da QV entre o paciente 
e seus pais mostraram que estes podem prover uma 
medida confiável e realista da QV do seu filho.” 

As avaliações que levam em conta a opinião do 
próprio paciente, de seus pais e de seus médicos for- 
necem informações mais completas sobre o impacto 
da doença na QV da criança.” 


INSTRUMENTOS PARA AVALIAÇÃO DA QVRS 
EM PEDIATRIA 


Em 1994, Lindstrôm definiu que o modelo mais 
adequado para a avaliação da QV é aquele cujo ins- 
trumento abrange as quatro esferas da vida: a esfera 
global (sociedade e macroambiente), esfera externa 
(condições socioeconômicas), esfera pessoal (condi- 
ções físicas, mentais e espirituais) e a esfera interpes- 
soal (apoio social).?! 

Os instrumentos de avaliação da QVRS podem ser 
classificados como genéricos, doença-específicos 
ou modulares. Os instrumentos genéricos permitem 
comparações entre grupos diferentes de crianças, 
como crianças com câncer versus crianças saudá- 
veis. Os resultados podem ser generalizáveis, mas 
podem não avaliar sintomas específicos das crianças 
com câncer e, também, não conseguir determinar in- 
tervenções específicas para este grupo. Em contraste, 
os questionários específicos para uma determinada 
doença podem proporcionar melhor avaliação dos 
sintomas específicos, porém será difícil uma compa- 
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ração entre os grupos saudável versus doente. Já o 
instrumento modular combina os dois elementos: um 
questionário padrão genérico, aplicável para todo o 
grupo, e associado a módulos específicos desenha- 
dos para avaliar tópicos relevantes para um subgrupo 
de pacientes. 2 Os instrumentos genéricos incluem o 
Child Health Questionnaire (CHQ), Health Utilities In- 
dex (HUI Mark 2 e 3), Comprehensive Health Status 
Classification System for Pre-school Children (CHSCS- 
PS) e o Autoguestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé 
(AUQEI.2 Os instrumentos específicos incluem o 
Miami Pediatric Quality of Life Questionaire e o Pe- 
diatric Oncology Quality of Life Scale (POQOLS), de- 
senvolvidos para uso em crianças com câncer?'. O 
instrumento modular mais comumente utilizado é o 
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL).!6 

No Brasil, alguns instrumentos já foram traduzi- 
dos e validados para o português brasileiro. Em 2000, 
Assunção et al. validaram o AUQEI. * Em 2005, o HUI 
foi traduzido e validado com um grupo de sobrevi- 
ventes do câncer na infância. *º Em 2008, Scarpelli 
et al. adaptaram e avaliaram as propriedades psico- 
métricas do PedsQL 3.0 Cancer Module e do PedsQL 
Family Impact. *132 


A IMPORTÂNCIA DA AVALIAÇÃO DA OVRS 
PARA À ONCOLOGIA PEDIATRICA 


Com os atuais protocolos terapêuticos, aproxi- 
madamente 75% das crianças e adolescentes com 
diagnóstico de câncer deverão alcançar a cura. De- 
pendendo do tipo específico de câncer, o tratamento 
compreenderá a combinação de quimioterapia, ra- 
dioterapia e/ou cirurgia. Por se tratar de tratamentos 
bastante complexos e agressivos, há elevado poten- 
cial de comprometimento da QV desses pacientes. 

Quando uma doença não é curável, mas é possí- 
vel viver cronicamente com ela, é de extrema impor- 
tância determinar o quanto ela e o seu tratamento 
podem comprometer a QV. Tratamentos de doenças 
crônicas podem afetar diretamente a QV das crian- 
ças, pela necessidade de comparecer ao hospital 
para as consultas ou para realização de procedimen- 
tos dolorosos. Além disso, pode haver efeitos indire- 
tos da doença ou seu tratamento sobre a aparência 
física e a imagem corporal. Em longo prazo, condi- 
ções como fibrose cística, doença renal e câncer 
podem estar associadas a complicações cardíacas, 
endocrinológicas e de fertilidade, entre outras. O 


tratamento também pode fazer a criança sentir-se 
cansada, ter comportamento apático ou agressivo 
e comprometer o aprendizado geral e escolar. As 
crianças podem experimentar limitações das habili- 
dades físicas e, consequentemente, serem incapazes 
de participar das atividades sociais e físicas do dia-a- 
dia. É difícil predizer a forma como elas responderão 
a essas adversidades. Uma criança com câncer pode 
se recusar a sair de casa até que seu cabelo tenha 
crescido novamente, enquanto outra pode impres- 
sionar a todos com sua determinação em continuar 
a vida como de costume. 

Tanto as crianças quanto suas mães experimen- 
tam significativo comprometimento da QV nos meses 
que se seguem ao diagnóstico do câncer. Embora o 
uso de antieméticos, cateteres de longa permanên- 
cia, analgésicos e outros procedimentos reduzam o 
sofrimento, ainda há muito que ser feito para melho- 
rar a QV durante o tratamento.” 

À avaliação da QVRS pode ser utilizada rotinei- 
ramente tanto nas decisões acerca do uso racional 
dos recursos financeiros quanto em momentos difí- 
ceis, como na situação de refratariedade da doença, 
quando, talvez, possa ser mais apropriado decidir 
pela interrupção do tratamento se este estiver com- 
prometendo a QV do paciente. 

A maioria dos ensaios clínicos inclui escalas de 
avaliação de eventos adversos. Um evento adverso 
é definido como qualquer sintoma, sinal ou doença 
(incluindo um achado laboratorial anormal), tempo- 
rariamente associado a um tratamento ou procedi- 
mento médico. * Embora essas escalas sejam utili- 
zadas para indicar a interrupção de um determinado 
protocolo terapêutico, droga ou dose, a partir do 
pressuposto de que eventos adversos em graus acen- 
tuados são inaceitáveis ou mesmo incompatíveis com 
a vida, elas não incluem a avaliação da QVRS. Os ins- 
trumentos para a avaliação da QVRS têm sido utiliza- 
dos com muita frequência em oncologia pediátrica 
para avaliação de pacientes sobreviventes de câncer 
e fora de tratamento. Entretanto, sua utilização em 
pacientes em tratamento é limitada até o momento.?* 

Um exemplo da aplicação de avaliação da QV 
é o estudo de Eiser et al., do qual participaram pa- 
cientes com diagnóstico de leucemia linfoide aguda 
(LLA). Os autores estavam interessados em avaliar 
o impacto dos efeitos adversos da dexametasona, 
droga importante para prevenir a recidiva da do- 
ença no sistema nervoso central, sobre a QV e as 
funções neuropsíquicas. Pacientes em uso de dexa- 
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metasona foram comparados a outro grupo em uso 
de prednisona, no que diz respeito à QVRS. Ambos 
os grupos tiveram melhora da QV durante o trata- 
mento. Esse resultado ajudou a diminuir os temores 
relativos aos efeitos adversos da dexametasona no 
tratamento da LLA.*” 

Por sua vez, pesquisadores indonésios demons- 
traram que a avaliação da QVRS de crianças com 
leucemia, tratadas em seu país, era comparável às 
avaliações realizadas em países desenvolvidos. Ob- 
servaram, também, que as crianças menores enfren- 
tavam mais ansiedade em relação aos procedimentos 
e ao tratamento, alertando os profissionais de saúde 
para a necessidade de serem dispensados cuidados 
especiais e suporte psicossocial a essa faixa etária 
para facilitar seu entendimento sobre a doença e ga- 
rantir um desenvolvimento normal. 

Em estudo longitudinal envolvendo pediatras e 
pais de pacientes com doenças crônicas (leucemia, 
asma, artrite reumatoide juvenil e fibrose cística), 
foram observadas diferenças na percepção da QV 
quando comparados os dois grupos. As diferenças 
eram particularmente evidentes na avaliação dos 
atributos subjetivos como emoção e dor/desconfor- 
to. Em todos os grupos de doenças, os pediatras ava- 
liaram que os pacientes tinham menos dor/descon- 
forto em comparação à avaliação feita pelos pais. 
Uma boa assistência à saúde requer um ótimo en- 
tendimento entre os médicos, pacientes e seus pais 
para que haja compreensão mútua do impacto da 
doença. Os autores concluíram que avaliações sis- 
temáticas da QV poderiam contribuir para melhorar 
esse relacionamento.*º 


CONCLUSÃO 


Existem muitos questionamentos sobre o que 
seria “qualidade de vida” e se os instrumentos uti- 
lizados conseguem avaliar todas as suas dimen- 
sões e gradações, principalmente em relação aos 
domínios subjetivos. Não há dúvidas de que muito 
ainda deve ser feito para melhorar esses instrumen- 
tos. Mas o enfoque do tema QVRS como objeto de 
pesquisa ou como parâmetro de avaliação de proto- 
colos terapêuticos trouxe à superfície a percepção 
dos pacientes pediátricos e de suas famílias sobre 
o tratamento e a organização do cuidado médico. 
Representa, ainda, o resgate da visão holística da 
Medicina como técnica e arte. 
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A avaliação da QVRS tem sido amplamente utiliza- 
da na oncologia pediátrica para avaliação da QV dos 
sobreviventes em longo prazo. O seu uso como instru- 
mento para avaliação de resultados terapêuticos ainda 
não foi incorporado de forma rotineira aos ensaios clíni- 
cos. Considerando que já foi ultrapassado o período da 
“cura a qualquer preço”, o estudo sistemático da QVRS 
seria um avanço, no sentido de que é necessário ver o 
paciente como um todo, o que, seguramente, vai além 
de indicadores ou de parâmetros clínicos isolados. 
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